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Svar pi horing om
Veileder for forvaltere av statlige tilskuddsordninger som
medlemsbaserte barne- og ungdomsorganisasjoner soker pi

Vi viser til horingsbrev fra Kulturdepartementet datert 30.5.2013.

Foreningen for Muskelsyke, FFM og Foreningen for Muskelsykes ungdom, FFMU, er

glade for at departementet snsker A forenkle tilskuddsordningene. Det vil gjare det

enklere for oss dersom tilskuddsgivere folger tilnarmet lik praksis.

FFM og FFMU stotter Frivillighet Norges svar pi forslaget til veileder. I tillegg onsker

vi A formidle at n6verende svre aldersgrense er for lav. For vAr organisasjon er det

mange pA26 Ar som onsker A fortsette i FFMU. Vi er en del av sjeldenfeltet i Norge.

Det vil si fi tilfeller av hver diagnose. Barn og unge med nevromuskulere

sykdommer trenger den tilhorigheten de kun kan oppn6 i en landsomfattende

organisasjon. De er godt kjent blant de unge, men fremmede for og ikke gamle nok

til e bli med de voksne. Det er viktig for oss 6 ikke miste medlemmer pA grunn av

alder. Vi foreslAr 30 6r som ovre aldersgrense.

Vi ber Kulturdepartementet vurdere 6 tillate hayere ovre aldergrense for

u ngdomsorgan isasjoner.

Med-vennlig hilsen

/ /-)
U tt-.o-Q/-l)
Tone l. To(l

Styreleder i FFM

Lin Christine Solberg/s/

Styreleder i FFMU

Tilsluttet FFO (Funksjonshemmedes Fellesorganisaslon), Muskel Norden, Treat-NMD (

Postadresse. Snredsvingen 4 b, 1395 Hvalstad Tlf.: 66980760 Org nr.:

Ba n kg i ro : 7 87 4.06.26255 Forskn i n gsfo nd . 1 600.47 .9 1 1 97

www.ffm.no

Nevromuscular Network)
870 149 042


